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Sammendrag  
Innledning og bakgrunn: I Norge opplever hvert år mer enn 3500 barn og unge under 18 år 
at en forelder får kreft hvert, rundt 700 barn vil årlig oppleve å miste en forelder i kreft. 
Hensikten med artikkelen er å belyse barns informasjonsbehov når en av foreldrene får 
lindrende behandling. 
Metode: Artikkelen er en litteraturstudie hvor det er gjort systematisk søk etter artikler på 
Swemwd + Pubmed og CHINAL. Pensumlitteratur og annen relevant litteratur er også benyttet.  
Resultat/litteraturgrunnlag: Resultatene i studiene synliggjør viktigheten av å informere barn 
gjerne helt fra diagnosetidspunktet. Konkret og riktig informasjon til barn er viktig for at barn 
skal mestre den nye hverdagen. Barn som er og godt informert har ifølge studier ofte mindre 
symptomer på angst og stress, enn de barna som ikke er vel informert. Det viser seg at 
sykepleiere kvier seg for å prate med barn, foreldrene sier noe om at de føler de sitter igjen med 
mye ansvaret med å informere barna.  
Konklusjon/oppsummering: Studiene viser at kreftsykepleiere, og annet helsepersonell 
vegrer seg for å prate med barn om foreldrenes sykdom. De føler de verken har tid eller 
kunnskap nok til å kommunisere og informere barn. De syntes også det er vanskelig å vite hva 
de kan si, da det foreldrene som bestemmer hvor mye informasjon barna skal få. En 
kreftsykepleier kan dele sin kunnskap og prate med både foreldre og barn. Foreldre ønsker å 
skjerme barna, men barn tenker mye på sykdom og døden, uten å dele tankene sine med andre.  
Nøkkelord: Barn, foreldre, kreft, lindrendebehandling og informasjon 
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Summary 
Background: In Norway, every year more than 3550 children under the age of 18 will have a 
parent with cancer and around 700 children will lose a parent to cancer each year. The purpose 
of this article is to see what the information need for children between the ages of 6-18 are when 
a parent has got advanced cancer and receiving palliative care. 
 
Method: This article is a literature study, where I have researched different databases as 
Pubmed, Swemed+ and CHINAL where I found four articles that will be discussed. I have also 
used the school curriculum and other relevant literature. 
 
Results: The results of the study showed that children need concrete information about the 
illness. The information should be correct and age appropriate. Studies show that the children 
who are well informed about the disease suffer less stress and anxiety than children that have 
not received any information. Children get information from many different sources, not just 
from their parents and healthcare workers, but also from the internet and pamphlets. 
 
Conclusion: The studies show that oncology nurses and other healthcare workers find it difficult 
to talk to children about their parent’s terminal illness. They feel that they don’t have enough 
time or knowledge. They also struggle with the fact that it is the parent that decides how much 
information the child will get. An oncology nurse can provide information to the parents and 
children. Children know more then they let on, they often think about death without talking 
about it with anyone.  
  
Keywords: Adolescent, information and parental advanced cancer 
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Innledning 
I Norge opplever hvert år mer enn 3500 barn og unge under 18 år at en forelder får kreft, rundt 
700 barn vil årlig oppleve å miste en forelder i kreft (Syse, 2012). Når sykdommen ikke lenger 
anses å være kurativ, en fase der man forventer at pasienten blir kreftfri av behandling, vil 
pasienten gå over i en lindrende (palliativ) fase, hvor det ikke finnes mer behandling som kan 
gjøre vedkommende frisk (Grov, 2016). For barn vil en bekymringsfri barndom bli forvandlet 
til en hverdag med stress, sorg og bekymringer (Sæteren, 2016; Grov, 2016). 
Bakgrunn 
I 2010 kom det en endring i helsepersonelloven som omhandler barn som pårørende. 
Helsepersonelloven §10a sier at helsepersonell plikter til å ivareta behovet for informasjon, og 
nødvendig oppfølgning av mindreårige barn til pasient med blant annet alvorlig somatisk 
sykdom (Helsepersonelloven, 1999). Formålet med endringen i helsepersonelloven var at de 
ønsker at barn skal forbli barn og ikke påta seg voksenoppgaver, når foresatte ikke mestrer i 
den grad å ivareta sin foreldrerolle (Helsedirektoratet, 2010).  
I møte med pasienter med alvorlig sykdom er det viktig at man raskt kartlegger om den syke 
har mindreårige barn.  Helsepersonell er pliktet til å informere om barns behov for informasjon, 
og oppmuntre pasienten til å gi samtykke til å følge opp de berørte barna i familien 
(Helsepersonelloven, 1999). Ved sykehus er det som oftest en barnekontakt som er tilknyttet 
avdelingen. I kommunene finnes det familiesenter, helsesøster og i noen kommuner har man en 
kreftkoordinator som kan bistå barn med alvorlig syk forelder (NOU 2017:6). 
Reitan (2016) sier at kreftsykepleierens oppgave er å utøve faglig forsvarlig sykepleie til både 
pasienten og deres pårørende. Kreftsykepleieren funksjon er å lindre, ikke bare fysisk smerte, 
men også psykisk og åndelig smerte som oppstår ved sorg, stress og vanskelige opplevelser. 
Barn med alvorlig kreftsyke foreldre er ofte plaget med ett høyt nivå av psykososialt stress, 
dette innebærer angst, depresjon, nedsatt konsentrasjonsevne og søvnvansker. Familiens 
hverdag forandres totalt og preges av engstelse og bekymringer. Foreldrene strever ofte med 
hvordan de skal ivareta egen sykdom i tillegg til at de skal ivareta barn og ungdommers behov 
og reaksjoner. Foreldre finner det også vanskelig å vite hva - og hvor mye de skal si til sine 
barn (Sæteren, 2016; Grov, 2016). 
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Barn i barneskolealder (6-12år) ønsker ofte detaljert og konkret informasjon. De ordlegger seg 
ganske tydelig om hva de tenker og føler.  De stiller ofte de samme spørsmålene flere ganger 
for å bearbeide den informasjonen de har fått. Barn håndterer utfordringer i vanskelige perioder, 
ved å gå inn og ut av situasjonen de befinner seg i. De klarer da å få ett avbrekk ved å leke eller 
å være sammen med venner (Bugge & Røkholt, 2009; Ruud, 2011). Ungdom fra 13- 18årtenker 
mer som voksne, og er ikke like bundet til det konkrete. De mestrer å tenke abstrakt, uten at de 
alltid forstår konsekvenser over tid. Ungdom er i en løsrivelses prosess fra foreldrene og er 
opptatt av at de ikke er barn, og ønsker ofte derfor å bli pratet med som en voksen. Ungdommen 
er i behov av en trygg voksen som tar en aktiv og tydelig rolle i samtalen (Ruud, 2011; Bugge 
& Røkholt, 2009). Modenheten og tidligere erfaringer spiller en stor rolle for hva barnet og 
ungdommen forstår. De kan fort få skyldfølelse og trenger bekreftelse på at de ikke har gjort 
noe som har forårsaket sykdommen (Helsedirektoratet, 2010; Bugge & Røkholt, 2009). Barn 
og ungdom ønsker ikke å skille seg ut, men vil være som «alle andre» (Grov, 2016; Bugge & 
Røkholt, 2009; Ruud, 2011). 
Kreftsykepleieren vil kunne bistå familien i denne vanskelige tiden, ved å tilby støtte og 
informasjon. Barn er i behov av en voksen de kan snakke med om sykdommen og få oppdatert 
informasjon om den syke. Ved å få mulighet til å prate med helsepersonell uten mor eller far å 
tilstede, vil barnet kunne stille spørsmål som de ikke tidligere har turt å stille i frykt for å såre 
foreldrene (Grov, 2016; Bugge & Røkholt, 2009). 
Gjennomgått forskning viser til at barn er i behov for informasjon om alvorlig sykdom. 
Kennedy & Lloyd- Williams (2009), Larsen (2011), og Kopchak, Draucker, Christ, Murray, 
Heim & Parish. (2014), har i sine forskningsartikler kommet frem til at barn er i behov av 
åpenhet og informasjon fra diagnose tidspunktet. Sykepleierne i Karidar, et. al (2015) sin 
forskning er enig i dette, men erfaringen deres tilsier at barn får informasjon for sent ut i 
forløpet. 
Problemstilling 
Hva er barns informasjonsbehov når en forelder får lindrende behandling? 
Hensikten med denne fagartikkelen er å se på barns informasjonsbehov når foreldre får kreft 
med lindrende behandling. Artikkelen spisser seg til informasjonsbehovet til barn og ungdom 
fra 6 – 18 år. 
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Metode 
Oppgaven er en litteraturstudie, som er en metode for å oppsummere kunnskap om et emne 
(Dalland,2017). Litteraturstudiet er basert på fire forskningsartikler, pensumlitteratur og 
faglitteratur.  
Det er gjort systematiske søk på forskjellige databaser som SweMed+, CHINAL og Pubmed, 
hvor artiklene som skal diskuteres er funnet. Det ble ikke tatt med noen artikler fra søkene på 
CHINAL. Artiklene ble funnet ved å lese tittel og abstraktet, før aktuelle artikler ble lest 
igjennom. Artiklene ble valgt fordi de belyser problemstillingen fra både foreldre, barn og 
sykepleierens perspektiv. Artiklene er fagfellevudert og/eller utgitt i anerkjente internasjonale 
tidsskrifter, anser derfor at artiklene er etisk akseptable.   
Søkeprosessen startet i SweMed+. Søkeordene barn, foreldre, cancer og information ble 
benyttet. Dette resulterte i 6 treff. Oversiktsartikkelen til Larsen (2011) ble valgt. Artikkelen 
konkretiserer informasjonsbehov til barn som pårørende.  
Søket fortsatte i Pubmed, hvor det ble benyttet søkeordene Adolescent AND Information AND 
Parental advanced cancer som resulterte i 21 treff. Studiet til Kennedy & Lloyd- Williams 
(2009) ble valgt ut. Studiet tar opp informasjonsbehovet til barn, og av hvem barna ønsket 
informasjonen fra.  
Søkte etter lignende artikler hvor Karidar, et. al (2015) sin kvalitative studie ble funnet. Studiet 
belyser hvordan sykepleiere erfarer å ha barn som pårørende til alvorlig syke foreldre ved en 
palliativ avdeling i Sverige. 
Videre i Pubmed benyttet jeg søkeordene Telling AND adolescent AND parent AND dying. 
Dette resulterte i 2 treff, hvor jeg valgte Kopchak et al. (2014) retrospektive kvalitative studie. 
De intervjuet familier ved et hospice, hvor de gjennomgår metoder som har blitt brukt når barna 
ble informert om sykdommen, og opplevelsen deres av dette i retrospekt.  
Presentasjon av litteraturgrunnlaget/funn 
Kennedy & Lloyd- Williams (2009) utførte en kvalitativ studie med semistrukturerte intervjuer. 
De intervjuet 28 familier med barn over 7 år, hvor en av foreldrene hadde kreft med 
livsforlengende behandling. Ett av hovedfunnene deres var at barn med alvorlig kreftsyke 
foreldre ofte har mye angst. De engster seg for når, og hvordan forelderen dør, samt hvordan 
livet blir etter dødsfallet.  
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De undersøkte barnas informasjonsbehov, og hvem barna ønsket informasjon av. Barna i 
undersøkelsen utrykket ett ønske om informasjon fra både foreldre og helsepersonell, men de 
søkte også etter informasjon på internett, i bøker og brosjyrer. De ville ha konkret informasjon 
om foreldrenes tilstand og behandling. De ønsket å prate med noen de var trygge på og som 
ikke fortalte det videre, da de var engstelige for å såre foreldrene.  
Larsen (2011) utførte i 2011 en oversiktsartikkel hvor det var søkt systematisk etter relevant 
forskningslitteratur. Hensikten med studiet var å utdype og konkretisere barn og ungdoms 
informasjonsbehov når en av foreldrene blir rammet av kreft. Studien var ikke begrenset til kun 
pasienter med livsforlengende behandling. Artikkelen er likevel relevant da disse barna er i like 
stort behov for informasjon. Det ble oppsummert med at barn har ett stort behov for ærlig 
informasjon om sykdom, prognose og behandling. 
Karidar, et. al (2015) presenterte en kvalitativ studie hvor de intervjuet ni sykepleiere ved en 
palliativ kreftavdeling i Sverige. Sykepleierne var avhengig av at foreldrene var åpne for at 
barna skulle få den informasjonen de var i behov av. De opplevde at det var flere foreldre som 
ikke ønsket at barna skulle vite om foreldrenes sykdom eller nær forestående død, mens andre 
foreldre igjen hadde vært åpne om sykdommen fra de først fikk diagnosen. De oppga at det var 
lettere å prate med barn som hadde opplevd åpenhet rundt sykdommen, enn der de måtte 
etterspørre om de kunne prate med barna. De følte på tidspresset og hadde ikke tid til å se barnet. 
De var klar over viktigheten med samtalene med barna, men flere var usikker og følte de hadde 
for lite kunnskap. Sykepleierne prioriterte pasienten og den friske forelderen. De utrykte at det 
var lettere å omgås barn under 12 år enn ungdom. Da ungdom ofte er i en tid i livet med 
løsrivelse fra foreldrene og kunne stille mer kritiske spørsmål.  
Kopchak et al. (2014) utførte et retrospektiv kvalitativstudie hvor 26 familier med barn  ble 
intervjuet (22 familier fullførte studien). Dette ble utført ved ett hospice i Ohio, USA, hvor 77% 
av de syke hadde kreft, de resterende hadde andre sykdommer som ALS og MS, samtlige var 
pre terminale - terminale. Både foreldre og barn var med i undersøkelsen, barna var mellom 12-
16 år.  
Gjennom intervjuer med familiene delte forfatterne av artikkelen formidlingen av informasjon 
til barna i fire modeller: ”Measured telling”, ”Skirtet telling”, ”Matter-of-fact telling” og 
”Incosistent telling”. 
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” Measured telling”: Syv familier hadde valgt denne modellen. Pårørende hadde da informert 
om sykdommen på en gjennomtenkt måte. De hadde tenkt ut hvor, når og hvor mye de skulle 
informere. Barna hadde følt de hadde fått nok informasjon uten å bli overveldet, de følte de 
kunne selv kontrollere hvor mye informasjon de skulle få. Tilbakemeldingen var med på å øke 
samholdet i familien da det var ro og åpenhet rundt situasjonen. 
” Skirtet telling”: Seks av familiene valgte en mer indirekte måte å informere barnet på. De 
syntes det var vanskelig å snakke om sykdom og døden, og snakket heller rundt sykdommen. 
De «hintet» mer om at den ene forelderen var døende, mens de samtidig planla familieferier på 
et senere tidspunkt da den ene forelderen mest sannsynlig ikke kom til å være i live. Både barna 
og foreldrene syntes dette var en grei måte å forholde seg til sykdommen, de mente at barna 
visste mer enn de ga utrykk for, og barna følte de fikk den informasjonen de var i behov av. 
” Matter-of-fact telling”: Fem av familiene formidlet informasjon til barna på en faktabasert og 
lite emosjonell måte. De fokuserte mer på det praktiske som hvilke symptomer som var 
forventet, begravelse og organdonasjon. De ønsket at barna så realistisk på sykdommen. 
Familiene var nøytrale på spørsmål om dette var en fin måte å gjøre det på.  
” Incosistent telling”: Fire familier valgte å informere på en inkonsistent måte, hvor de vekslet 
på å ikke informere om noe, til å sitte å planlegge begravelsen sammen med barna. Disse 
familien oppga forskjellige versjoner av ting som har skjedd, da de var ambivalente i forhold 
til når og hva som hadde blitt sagt. Samtlige av familiene hadde flere konflikter, da det ikke var 
enighet om hva som skulle bli fortalt. Flere av barna opplevde sinne, da de følte å bli utestengt 
fra sykdommen. De spurte ofte sykepleierne spørsmål, da de ikke følte de fikk relevante svar 
fra foreldrene. Felles for disse familiene var at de hadde konflikter som narkotika bruk og 
psykisk sykdom før diagnosen.  
Barn som ikke hadde ett nært forhold til den døende var mer bekymret for det praktiske rundt 
sykdommen og ikke fullt så bekymret for det emosjonelle med det å miste en forelder.  
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Diskusjon av tema 
Barns forståelse av dødsbegrepet er sprikende i forhold til barnets alder, modenhet og tidligere 
erfaring. I vår kultur ønsker vi å skjerme barn og unngår temaer som er vonde, som død og sorg 
(Bugge et. al 2009). 
Studier viser at god informasjon til barn fører til mindre stress, mulighet til mestring og de 
opplever en følelse av kontroll i den vanskelige situasjonen de er i (Kennedy & Lloyd- 
Williams, 2009; Larsen, 2011). Selv med flere studier som viser viktigheten av god 
informasjon, viser det seg at flere sykepleiere ikke føler de kan nok, og er redde for å komme 
til kort. De involverer seg lite med barna til pasienten, de føler det er tryggere å forholde seg 
mest til pasienten. Barn er spontane og kan stille spørsmål sykepleiere ikke kan svare på, mange 
sykepleiere velger derfor å unngå å komme opp i slike situasjoner (Karidar et al. 2015). 
Larsen (2011) sier at barn ønsker prognostisk informasjon, selv om det kan være vondt å høre 
at sykdommen kan resultere i død. Barn får også med seg mer enn foreldrene tror, de vet gjerne 
mer om sykdommen enn foreldrene er klar over. Faren ved at barn ikke får informasjon er at de 
lager se egne sannheter, som ofte er mer dramatiske og «skumle» enn virkeligheten (Bugge & 
Røkholt, 2009). Kopchak et al. (2014) Sier at samtlige barn i undersøkelsen svarte at de fikk 
informasjon om sykdommen ved diagnosetidspunktet. De hadde også fått beskjed at foreldrene 
mest sannsynlig kom til å overleve med behandling, men de hadde alle en frykt for at den syke 
skulle dø, noe som ble en realitet. Denne frykten bar barna for seg selv, uten å prate med noen 
andre.  
Sykepleierne i studien til Karidar et. al (2015) mener også at barn bør fått informasjon om at 
sykdommen kan være dødelig fra diagnose tidspunktet, enn å vente til pasienten blir palliativ. 
De opplevde ofte at barn som kom med foreldrene på kreftavdelingen ikke var godt informert 
om sykdomsforløpet. De merket at barn som ikke er godt informert om at forelderen ikke 
kommer til å bli frisk, reagerte ofte med å skrike, få panikk og være utrøstelige ved 
dødstidspunktet. Mens i de familiene hvor barn har fått god informasjon og hadde vært inkludert 
fra starten, ikke utrykte like sterke reaksjoner (Karidar et al. 2015). 
Kennedy & Lloyd- Williams (2009) viser til flere studier at god informasjon og kommunikasjon 
mellom foreldre og barn fører til mindre angst. Likevel er det mange som ikke ønsker at barna 
skal være involvert i foreldrenes sykdom. En av grunnene til at foreldrene ikke informerer barna 
sine kan være at de ikke forstår at barna opplever angst og depresjon ved å ikke vite. De er også 
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redde for sin egen reaksjon og følelse av håpløshet av at de ikke får oppleve barna vokse opp. 
Det er foreldrene som er omsorgspersonene og bestemmer hvor mye informasjon barnet skal få 
(Karidar et al. 2015). Bugge & Røkholt (2009) viser til at man kan redusere barns angst og 
utrygghet ved å få informasjon raskt ved endringer, og evt. komme på sykehuset og besøke den 
syke.  
Samtlige av foreldrene i studien til Kopchak et al. (2014) mente barna var informert om både 
sykdom og prognose. Selv om det ble brukt forskjellige metoder for å fortelle barn om 
sykdommen, syntes foreldrene barna var godt informert. Flere av barna utrykte at de ikke ønsket 
å høre hele sannheten, noe også foreldrene syntes var greit å slippe. Kopchak et al. (2014) 
utrykker at det kan være vanskelig for en forelder om skal dø å vite hva man skal si til barnet, 
alle ønsker å skjerme barna sine fra alt vondt. Larsen (2012) mener at barn får mest informasjon 
fra foreldrene. Kopchak et al. (2014) viser til at mødrene ønsket at helsepersonell hadde tilbudt 
seg å prate med barna, de følte seg alene med denne oppgaven.  
Man må informere barn på deres premisser, man kan ikke sette ett klokkeslett for samtaler.  
Barn skal ikke føle seg presset. Det var enklere å prate med barn dersom de fikk være delaktig 
i samtalen, de kunne bruke hjelpemidler som tegnesaker, bøker og leker. De var da ofte mer 
villig til å stille -og svare på spørsmål (Karidar et al. 2015). 
 
Metodediskusjon 
Styrken med denne fagartikkelen er at den oppsummerer kunnskap om ett gitt tema. Samtlige 
artikler er fra vestlige land med relativt likt helsevesen standard som Norge. Artikkelen er ikke 
generaliserbar da den kun er basert på fire forskningsartikler, og med begrenset søkeord som 
kan ha ført til at flere relevante artikler kan ha blitt utelatt. Tre av artiklene var på engelsk, dette 
kan ha ført til at noen ord og utrykk har blitt feiltolket. En annen svakhet kan være at artiklene 
handler om sykepleiere, og ikke kreftsykepleiere. Det er mye likhet mellom de to yrkene, slik 
at de lett kan dras over i hverandre. Flertallet av artiklene som kom opp omhandlet barn med 
kreft og ikke foreldre med kreft, det kan bety at det er et område som mangler forskning eller 
at søkeordene ikke var relevante nok. Kopchak et al. påpeker selv at studien deres har flere 
svakheter som at deltakerne forteller sin historie i retroperspektiv og mye kan være glemt.  
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Konklusjon 
Studiene viser at barn både ønsker, og er i behov av grundig og konkret informasjon fra helst 
diagnose tidspunktet. Det er flere som mener at om man velger å vente med å informere barn, 
vil dette føre til økt stress og depresjon blant disse barna. Forskingen viser til at det er forskjell 
på teori og praksis. Vi vet at barn har behov for informasjon, men vi er ikke flinke nok til å 
gjennomføre det i praksis. Lederen på arbeidsplassen må legge til rette for kompetanseheving, 
slik at kreftsykepleiere og annet helsepersonell føler seg trygge i sin rolle.  
Kreftsykepleieren må våge å prate med forelderen om viktigheten at barn får nok informasjon, 
de må tilby å informere barnet selv eller finne rett helsepersonell som barnet føler seg trygg på. 
Det kan virke som at barn vet mer enn foreldrene tror, de går og tenker mye på døden uten å 
dele det med noen andre. De finner informasjon gjennom eksterne kilder som internett og 
brosjyrer. Kreftsykepleieren bør vite hvilke informasjonskanaler som finnes, og bistå barnet til 
å sile ut informasjon for at det skal få riktig og relevant informasjon. Forskningen viser at barn 
ønsker informasjon fra flere instanser som foreldre, helsepersonell, sorggrupper, brosyrer og 
internett. Kreftsykepleieren må trå varsomt, da det er foreldrene som bestemmer om og hvor 
mye informasjon barnet skal ha. Barn trenger ikke å vite alt, men det de får informasjon om må 
være sant.  
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